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Tenemos el placer de presentar en las siguientes péginas las acciones
realizad as y los resultados obtenidos hasta el momento con la ejecucion del proyecto
OAuti smo, al ot rimpulbadapor HeeldracionaAutismo Castillay Le6n , con
la colaboracién de  Fundacion Manos Unidas por el Autismo , de Republica Dominicana
y la Fundacion Soy Capaz , de Panama. Nos sentimos especialmente orgullosas de la
experiencia presentada porque ha impulsado decisivamente la mejora de la calidad
de vida de las personas con autismo en estos paises se ha dotado de medios y
recursos a las organizacion es de familias para su formacion y funcionamiento y se
estan sentando las bases para la creacion de recursos especializados en ambos

paises.

En determinadas areas geograficas o paises del mundo, los Trastornos del
espectro del Autismo (TEA) no se perciben , no existen recursos especializados, ni
politicas publicas de atencién a este colectivo . En ellos, la intervencion sobre esta

discapacidad precisa del impulso de organizaciones exteriores que trasladen las
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buenas practicas y el conocimiento cientifico y contrastado a nivel internacional. Por
ello, la colaboracion internacional y la implicacion de organizaciones sociales e
institucionales, a través de la creacion y consolidacion de Redes Multidisciplinares
Internacionales , es imprescindible para la consec  ucion del objetivo Gltimo que es la

mejora de la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias.

Cuestiones como el reconocimiento de la especificidad del autismo, el grave
problema de deteccion, la demora diagnéstica, la inexistencia de programas de
atencién temprana, las dificultades de acceso a las prestaciones sanitarias, la falta de
escolarizacion de este colectivo en edad infantil, la inexistencia de programas o
servicios especializados de atencién a este colectivo en estos paises , han impuls ado la
generacion de lineas estratégicas nacionales e internacionales para intervenir desde

diversos ambitos, en la mejor atencion a este colectivo.

En el marco del proyecto O Aut i s mo, al ot r se empeedd®, ed & | mar 6
afo 2009, una ambiciosa tarea de cooperacion internacional gue se sigue
desarrollando en la actualidad , consistente en acciones de deteccion de
necesidades, propuestas de mejora, extension del conocimiento, blsqueda de
implicacion de las diferentes administraciones y protagonismo de la sociedad civil,
como generadora de los cambios que han de producirse y que redundaran en la

mejora de la calidad de vida de estas personas y sus familias.

El objetivo de este proyecto es impulsar la articulacion de las medidas
necesarias, tanto de no d iscriminacion como de accién positiva, para paliar la
profunda desventaja social que las personas con TEA y sus familias sufren, promoviendo
su participacion mediante la promocion de la igualdad de oportunidades en los
ambitos educativo, de servicios socia les, y especialmente, sanitario; todo ello en el
marco de la Convencion Internacional de los Derechos de las personas con
Discapacidad , se adoptada por la Asamblea General de la ONU, en 2005 y que
vincula , entre otros muchos paises a Espafia y Republica Dom inicana, a falta de la

ratificacion del texto por  parte de Panama.

Queremos destacar que es una iniciativa pionera teniendo en cuenta que se
trata de una accion solidaria a nivel internacional impulsada por un movimiento
asociativo de familias y sin fina nciacion gubernamental. La accidon es innovadora
también, puesto que no han existido a nivel nacional acciones de cooperacion

internacional en materia de autismo de este tipo. Asimismo, hemos constatado que el
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modelo de cooperacién

utilizado es transferible a otros paises y a otros colectivos de

discapacidad, por lo que presentamos el proyecto como modelo de buenas practicas

en cooperacion internacional en materia de discapacidad.

Por todo lo expuesto, es para nosotras, un grato honor presentar est a memoria

en la que se recogen todas las actividades que se han desarrollado en el marco del

Proyecto 0Aut i s mo,

al otro | ado del coma deseo teaysetles

resulte de interés. ElI reconocimiento de este proyecto en Espafa, permitira dar

continuid ad a esta iniciativa espafiola de cooperacion internacional que redundara

en la mejoradela calidad

de vida de estas personas y sus familias.

el

mo me n
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Desde la Federac i6n Autismo Castilla y Leén queremos agradecer la inestimable

cooperacion de las siguientes entidades y gobiernos por la confianza depositada en
nosotrosy sin | os cual es el proyect o 0 Aa seriashoyuna a l otro
realidad

Yelefonica

F undac;EreIefénica

Aportaci-n de 60.000 0 para | a ejecuci - -n del proyec:

CajaLhero_

= undacﬁ’;najaD uer

Aportaci-n de 9.000 0 para |l a ejecuci-n del proyect i
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9 Despacho de la Primera Dama.

1 Ministerio de Salud

1 Ministerio de Educacion.

9 Secretaria Nacional de la  Discapacidad.

1 Instituto Panamefio de Habilitacién Especial.
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9 Despacho de la Primera Dama.

>

9 Ministerio de Salud.

1 Ministerio de Educacion.

1 Gerencia General del Consejo Nacional de la Seguridad Social.

1 Gerencia de Servicios de Salud del Seguro Nacional de Salud.

1 Subsecretaria de Estado de Salud Colectiva de la Secretaria de Estado de
Salud Publica y Asistencia Social.

1 Consejo Nacional de la Discapacidad.
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FUNDACION
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Esta fundacion surge a mediados del afio 2001. La meta que persigue es sensibilizar a
la poblacion panamefa y trabajar con familias y personas con TEA, promoviendo su
independencia y aceptacion en la sociedad. Los objetivos de esta fundacion son los
siguientes:

La Fundacion Soy Capaz aglutina a mas de 100 familias de personas con TEA en
Panama.

Fomentar el desarrollo integral de nifios, jovenes y adultos con autismo.

1 Realizar actividades que ayuden a m ejorar la calidad de vida de las personas
con autismo.
Divulgar informacion sobre el autismo, como reconocerlo y tratarlo.

1 Desarrollar programas y actividades educativos especificos para trabajar con
personas con autismo.

1 Crear alianzas con empresas para la insercion laboral de jovenes y adultos con
autismo.

i Capacitar a jovenes con autismo.
Establecer alianzas con organizaciones internacionales dedicadas al estudio y
tratamiento del autismo.

9 Divulgar las nuevas técnicas de diagndstico temprano y tratamient o del
autismo.

i Fomentar la investigacion en el campo del tratamiento y educacién del
autismo.

1 Educary sensibilizar a la poblacién en general sobre el autismo.
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La Fundacién Manos Unidas por el Autismo, entidad sin animo de lucro, se crea y
organiza exclusivamente con el objetivo de fomentar, cooperar, regular, promover o

dirigir acciones destinadas a desarrollar programas de educacién, capacitacion,
insercion, estabilidad emocional y desarrollo de las personas con TEA en Republica
Domini cana, asi como desarrollar los métodos para formar a los profesionales de la
salud y la pedagogia para trabajar en dicha area y ofrecer apoyo social, moral y
econdmico a los padres y las familias que alberguen personas con e sa discapacidad.

Colabora con o tras asociaciones e instituciones gubernamentales, nacionales o
internacionales, cuyas acciones compartan los mismos fines que esta Fundacion.

Aglutina a mas de 400 familias de personas con TEA en Republica Dominicana , Y sus
objetivos son los siguientes:

1 Establecer objetivos y estrategias comunes para desarrollar programas
educativos, culturales, cientificos y tecnoldgicos en la Republica Dominicana;

1 Prestar ayuda en el orden social, medico y docente para familias de escasos
recursos econémicos;

I Establecer relaciones y colaborar con cualesquiera instituciones, asociaciones,
personas fisicas o morales, que tengan un objeto similar a los de esta
asociacion, sean éstas nacionales o extranjeras;

1 Promover la realizacién de talleres, seminarios, cursos y todo ti po de programas
de capacitacién y entrenamiento;

1 Solicitar todo tipo de ayuda, incluyendo técnica y econdmica, para llevar a
cabo el objeto de esta asociacion;

i Crear centros de capacitacion constantes, tanto para padres, familiares,
sicllogos, educadores y cualquier otro profesional que intervenga de manera
directa con el objeto de esta fundacion;

i Establecer acuerdos y programas con instituciones, medicas, educativas y
sociales tanto nacionales como extranjeras, a los fines de mancomunar
esfuerzos en el o rden educativo, medico y socioldgico para la consecucion de
los objetivos de esta fundacion;

1 Realizar cualesquiera otras actividades relativas a asuntos educacionales y
culturales en la Republica Dominicana ;

1 Promover a través de  programas radiales, televi sivos, revistas impresas o digital
orientaciones e informaciones sobre el autismo u otros trastornos relacionados;

13
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LA ENTIDAD

La Federacion Autismo Castillay Ledn  es una entidad sin &nimo de lucro que nace en
1998. Agrupa a las asociaciones de padres de personas con autismo de Castilla y
Leon, que trabajan en favor de los derechos e intereses de las personas con autismo y
otros trastornos del desarrollo asociados.

Los socios de la Federacion se concentran en 10 entidades provinciales de padres de
personas con autismo
de Castilla y Leon.
Dichas entidades son
las siguientes:

- Asociacion
Autismo Burgos

- Asociacion
Autismo Segovia

- Asociacion
Autismo Avila

- Asociacion
Autismo Ledn

- Asociacion
Autismo
Valladolid

- Asociacion Ariadna de Salamanca

- Fundacién TGD. de Salamanca

- Asociacién Autismo Zamora

- Asociacién Autismo Salamanca

- Asociacion de Personas con Autismo y Psic6ticos de Valladolid (AVPA)

- Asociacién Autismo Soria.

A un nivel asociativo superior, la Federacion esta integrada en:

- CAE. Confederacién Autismo Espafa
-  CERMI CyL. Comité de Represent antes de Personas con Discapacidad en
Castillay Ledn

Asi, losservicios que se ofrecen desde la Federacion son los siguientes:

- Servicio de Apoyo y Asesoramiento a Familias.

- Servicio de Asesoramiento Juridico a Asociaciones.

- Servicio de Integracién Soci o-Laboral

- Servicio de Voluntariado

- Programas de Informacion y Sensibilizacion Comunitaria.

- Programas de Formacién y Especializacion sobre Autismo.

- Programas de Vacaciones y Ocio y Tiempo Libre

- Organizacion de Congresos, Simposiums, Jornadas y Encuentros.

15
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PRINCIPALES INICIATIVAS DE PROYECCION
INTERNACIONAL IMPULSADAS POR FEDERACION
AUTISMO CASTILLA Y LEON Y/O SUS ENTIDADES
MIEMBRO

La Federacion Autismo Castilla y Ledn y sus asociaciones miembro han realizado
interesantes iniciativas de caracter trasnaci onal. La repercusién que éstas han tenido
en los medios de comunicacién ha sido notable, tanto por su caracter pionero en
Espafia como por el impacto y los resultados alcanzados en nuestro pais y en los paises
con los que se han desarrollado proyectos conju ntos. Sefialamos algunos de ellos:

Exposiciones Internacionales de arte de personas con autismo.

Hasta el momento, Autismo Burgos (entidad integrada en Federacion), ha organizado

4 Exposiciones Internacionales. Las exposiciones tuvieron una excelente ac ogida y una
gran difusién, no sélo entre las personas con autismo y sus familias, las asociaciones y
centros de atencién a estas personas, los profesionales, técnicos y estudiosos de este
campo Yy las organizaciones internacionales de autismo, sino también entre el mundo
del arte y la sociedad en general.

En estas muestras, pensadas a modo de exposiciones itinerantes, han participado
numerosos artistas con autismo. Iniciaron su andadura en Burgos, en mayo de 1997,

bajo el nombre de 0Cremaoc6: nEdebdemeétmai feabha y coi

la muestra, se desarrollaron las | Jornadas sobre Creatividad en Autismo , en las que se
conté con relevantes expertos sobre el tema . Sucesivas ediciones (2000, 2003 y 2007)
se han hecho coincidir con el Congreso In ternacional de Autismo Europa, sin duda el
evento supranacional mas importante y con mas repercusién del mundo del autismo.

Los lugares donde se pudo contemplar la Exposicion Internacional, en cada una de
sus ediciones, fueron:

Burgos (1997)

El marco elegido en Burgos para la realizacion de la | Exposicion, (cedido por el
Ayuntamiento de la ciudad), fue el Monasterio San Juan, lugar de gran belleza

y enorme valor histérico -artistico y de larga tradicién en la organizacion de los
citados eventos.

La Exposicion permanecio en Burgos del 2 al 11 de Mayo de 1997.

Posteriormente, fueron muchas las ciudades interesadas en mostrar la
Exposicién: Budapest, Sunderland (Reino Unido), Dublin, Bruselas (Parlamento
Europeo), Lisboa, Lausana, Zurich, Bellinzona (S uiza) y Salamanca.
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Glasgow (2000)

Durante el VI Congreso de Autismo Europa tuvo lugar la Inauguracion de la Il

Exposicion Internacional de Arte para Personas con Autismo, bajo el titulo de

OArtismo 20006. El marco el egi do dd Glasgove | Museo
una de las salas mas importantes de Europa.

La exposicion permanecié del 19 de Mayo al 2 de Julio de 2000.

Las sedes que la acogieron posteriormente fueron: Burgos, Colmar (Francia),
Vigo, Milan y Madrid.

Lisboa (2003)

Paralelamente a la ¢ elebracion del VII Congreso Internacional de Autismo
(organizado por la Organizacion Internacional Autismo Europa) y celebrado en
el Palacio de Congresos de la ciudad de Lisboa, se presento la Ill Exposicion
Internacional de Arte de Personas con Autismo.

La exposicidn conto con un Stand propio en el Palacio de Congresos centrado

en esta iniciativa. Acudieron al stand, atendido por personas de la Asociacion
Autismo Burgos, mas de 1.000 personas que se interesaron por NUMErosos
aspectos de la misma.

La sede en esta ocasion fue el Museo de la Ciudad de Lisboa, del 14 al 23 de
Noviembre de 2003.

En esta edicién y tras Lisboa, Burgos y Romsoe (Bélgica) fueron las ciudades
donde pudo verse.

Oslo (2007)

El estreno de la IV edicion de la Exposicion se hizo ¢ oincidir con el VIII Congreso
Internacional de Autismo Europa. Tuvo lugar del 31 de Agosto al 2 de
Septiembre
2007 en la
misma sede
del Congreso:
el Palacio de
Congreso de
Noruega, en
Lillestrom.

De esta forma,
los mas de
1500
participantes
en este
impor tante
evento
pudieron
conocer la
iniciativa que

17
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se ha desarrollado desde Autismo Burgos y que se compuso de 150 obras de
artistas de 46 Asociaciones correspondientes a 20 paises.

Contamos con la colaboracion de Autismo Europa y de la Asociacion Autismo
Noruega, coorganizadores del Congreso Internacional.

Tras Osl o, la IV Edici-n oDi 8l ogos en colordé p
Octubre al 11 de Noviembre de 2007). En ese mismo afio, la muestra fue

trasladada a Vigo (del 9 al 21 de Septiembre). En 2008 (del 13 al 15 de

Noviembre), la exposicién podra verse en el Kursaal de San Sebastian durante

la celebracion del Congreso de AETAPI, que es la principal Asociacion Esparfiola

de profesionales del campo del autismo.

Participacion en Congresos Internaciona les de Autismo Europa.

Congreso Internacional de Autismo. Lisboa 2003:

Presentacion de un video sobre empleo con apoyo.

Congreso Internacional de Autismo. Oslo 2007:

La Asociacion Autismo Burgos tuvo una participacion activa en este evento.
Asistieron 12 personas (profesionales y familias). En el lugar de la Exposicion
situamos un stand donde la Asociacion expuso las Ultimas publicaciones,
productos, informacién sobre las anteriores exposiciones y sobre la Asociacion
etc.

En cuanto al Congreso, la pa rticipacién de Autismo Burgos consistié en:

- Presentaci-n del OProyecto participaci-n, me
las personas con autismo y sus familias.

T m

>

- P-ster sobre OEMOCI ONES EN PERSONAS CON AUTINSM

>

Proyectos Soécrates
Proyecto SOGRADES S0 Hiebd

Es una iniciativa de la Asociacibn APPDA de Lishoa que consiste en un
Programa de Formacion destinado a profesionales de atencién directa a través
de Internet.

El proyecto financio la puesta en marcha y actualizacién de un sitio web donde
se publicaron articulos y material diverso de consulta en diversos idiomas.
También hubo reuniones transnacionales en la que participamos como socios
junto con otras Asociaciones de la Republica Checa, Universidad de las Azores
y Hungria. Este proyecto fue a probado en 2004 y se desarrollé hasta 2005
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Proyecto SOCRATES O0Bri e&208)s t o Autismé (2007
Es una iniciativa de la Asociacion APPDA de Lisboa cuyos objetivos son:

1 Sensibilizar sobre necesidades educativas de las personas con
TEA

1 Explorar actividades de aprendizaje innovadoras

9 Difundir resultados de los Proyectos anteriores

Nuestros socios en este proyecto pertenecen a Asociaciones del ambito
del autismo de Portugal, Republica Checa, Alemania, Hungria y
Eslovenia.

Proyecto de Cooperaciéon  Transfronteriza con APPDA Norte de Portugal.

La Associa-«o Portuguesa para as Perturba-»es do
(APPDA- Norte) y Federacion Autismo Castilla y Ledn ejecutaron un proyecto de

0OBuenas Pr8§ctiAP®HDA FANGBYLeO ¢ o ranmemstalmemd, een unf un
intercambio de familias y profesionales. El citado proyecto propicié la elaboracion de

un estudio conjunto de un lado y otro de la frontera. Los objetivos generales del

proyecto fueron:

0 Mejorar la calidad de vida de las personas con a utismo y sus familias, tanto
en Castilla y Ledn cono en la zona norte de Portugal.

o0 Consolidar los contactos ya iniciados con la Asociacion Portuguesa.

o Promover el intercambio de personas y experiencias de interés (Buenas
Practicas) entre las dos zonas geog raficas.

0 Incentivar las sinergias de la puesta en comun de las dos realidades
geograficas.

o Promover las sinergias derivadas de la puesta en comudn de las experiencias
de profesionales y familias.

0 Explorar nuevos campos de cooperacién en materia de integ racion social y
laboral

o Demostrar la calidad de los servicios y practicas existentes.

Proyectos en Argentina:
APADEA (Asociacion Nacional Argentina de padres de nifios autistas) y CAITI

Apadea entr6 en contacto con Federacion Autismo Castilla y Le6n en el v
Congreso Internacional de Autismo celebrado en Glasgow en Mayo del

2000. La relacién se ha consoliddé en Octubre de 2.001 tras un convenio de
colaboracién entre la entidad argentina y la asociacion castellanoleonesa
Auitismo Burgos. Hasta el momento, la colaboracién se ha concretado en

la participacion de la entidad burgalesa en el curso de postgrado
"Formacién de Terapeutas en Autismo", desarrollado por APADEA en
colaboracioén con la Universidad San Salvador de Buenos Aires.

Igualmente, Autismo Burgo s ha avalado tedricamente la construccion de

un centro en Comodoro Ribadavia (Patagonia), y a través de sus
profesionales, ha apoyado e impulsado con visitas de trabajo conjunto el
modelo educativo propuesto desde APADEA en sus C entros de Buenos
Aires.

19
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Asociacion de San Rafael, de Argentina.

Hemos colaborado con esta Asociacion en la organizacién de unas
jornadas sobre el autismo en San Rafael. En esta Asociacién estan

desarroll ando el OProgr ama SENDAGOG i mpul sado

Profesoras de la Un iversidad de Burgos (UBU), en colaboraciéon con la

Federaci-n Autismo Castilla y Le-n, i mpartier
TEAG6 del 29 de Septiembre al 1 de Octubre de 2

Proyectos surgidos tras los contactos con la asociacion de San Ra fael:

0 Ejecucion de un proyecto financiado por la Agencia Espafiola de
Cooperacién Internacional (AECI) de cooperacion entre Autismo
Burgos-UBUUniversidad de Cuyo y Autismo San Rafael, centrado
principalmente en la formacién, el apoyo asociativo y la dotac i6n
para el Centro de San Rafael.

o Ejecucién de un proyecto financiado por la AECI centrado en la
investigacion de la situacién del autismo en la provincia de
Mendoza (Argentina).

o0 En el 2006 se realizé un intercambio de profesionales entre Argentina

y Burg 0 s, incluyendo un o0Curso sobre
visita a la Asociacion de Autismo Burgos.

Nacional Autistas Society

Visitas de intercambio de profesionales en 2002 y traduccién de un libro al
castellano en 2008.

Pertenencia a Autismo E uropa

La presidenta de de Autismo Burgos y Federacién Autismo Castilla y Lebn es
miembro del Consejo de Administraciéon de Autismo Europa desde el afio 2000.

Miembro Fundador de la OMA

La presidenta de de Autismo Burgos y Federacion Autismo Castilla y Le on es
miembro fundador de la Organizacién Mundial del Autismo.

como referente para garantizar la eficacia de la propuesta que presentamos.

nvest.
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Los Trastornos del Espectro del Autismo

Los estudios sobre el autismo se iniciaron en 1943 con Leo Kanner. En 1979 se introdujo
el término de Trastornos del Espectro del Autismo, TEA (Wing y Gould, 1979). Esta nueva
clasificacion destacaba la diversidad y la continuidad en las manifestaciones, pero
con u n cuadro clinico central comun. La diversidad en las manifestaciones oscila entre
una mayor a una menor afectacion, diversidad que se ve influida por factores como la
capacidad intelectual de la persona, la presencia de trastornos asociados y la
intervenci 6n o el tratamiento individualizado que reciban. Desde estas primeras
aproximaciones se ha desarrollado una amplia literatura e investigacién en esta
tematica. Actualmente la amplia diversidad de manifestaciones clinicias justifica que

el concepto se ident ifique mas como un espectro de condiciones que comparte un
mismo grupo de sintomas que como un trastorno unitario con rasgos clinicos fijos

Los sistemas de clasificacion reconocidos internacionalmente para el diagnéstico,
DSM-IV TR y CIE10 (APA, 2002 y OMS, 1992), los incluyen dentro de los Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD) proponiendo dentro de esta categoria diagndstica

cinco tipos diferentes de trastornos: el Trastorno Autista, el Sindrome de Asperger, el
Trastorno Desintegrativo Infantil, el Sindrome de Rett y el Trastorno Generalizado del
Desarrollo no especificado.

Una revision del manual publicado por la Asociacion Americana de Psicologia (APA)
dara lugar al DSM -V, que vera la luz en 2012. En esta nueva revision, de la que no se
dispon e aun de la versién definitiva, pero se ha publicado actualmente un primer
borrador, se observan cambios significativos en la definiciéon del autismo: La categoria

de oO0Trastornos General es del Desarroll o6 (TGD)
Espectro del Aut i s mo o6, y se convierte en el Yani co di a
supone eliminar el Sindrome de Asperger y el Trastorno General del Desarrollo ONo

Especificado, como entidades independientes, ademas de sacar explicitamente el
Sindrome de Rett de los actuales TGD. El cambio de nombre trata de enfatizar la
dimensionalidad del trastorno en las diferentes areas que se ven afectadas y la
dificultad para establecer limites precisos entre los subgrupos.

Los TEA se manifiestan en los primeros momentos de la  vida, tienen caracter cronico y
son consecuencia de disfunciones en el desarrollo del Sistema Nervioso Central. Los
sintomas suelen empezar a observarse a lo largo del primer y segundo afo de vida. A

pesar de que hay una posible multitud de causas organica s diferentes, son tres las
areas principalmente afectadas: la interaccion social reciproca; la comunicacion

verbal y no -verbal y la imaginacion y presencia de conductas repetitivas (APA, 2002).

Los TEA son trastornos del desarrollo que se presentan aproxi madamente en 1 de cada
110 individuos, con una mayor proporcion de hombres respecto a mujeres, en un ratio
de 4 -11,

1t Prevalence of Autism Spectrum Disorders. Autism and Developmental

Disabilities Monitorin g Network, United States, 2006. Autism and Developmental
Disabilities Monitoring Network Surveillance Year 2006 Principal Investigators Corresponding author:
Catherine Rice, PhD, National Center on Birth Defects and Developmental Disabilities, CDC
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Los déficits de esta discapacidad se manifiestan en tres dimensiones:

1 Alteraciones en el desarrollo de la interaccion social. Las personas ¢ on autismo
a menudo muestran un gran aislamiento y una aparente falta de interés e
iniciativa para relacionarse con los demas y, en otros casos, presentan serias
dificultades para establecer y mantener relaciones sociales (Obsesiones, graves
problemas de ¢ onducta, falta de comprension de estados mentales.)

1 Discapacidad en la comunicacion verbal y no verbal. Mas del 50% no hablan y
necesitan ayudas para comunicarse (fotos,
alteraciones en la comunicacion (ecolalias, inversi 6n pronominal, problemas

semanticos..). Tienen grandes dificultades para comprender qué sienten los
demas y por ello, a menudo, actlan sin tener en cuenta los deseos ni lo que los
demas esperan.

1 Repertorio restringido de intereses y conductas. Tienen gran des dificultades
para dar sentido a las diferentes actividades y para comprender qué es lo que
pasa a su alrededor (comprender los espacios donde se encuentran,
incertidumbre e inseguridad ante todo lo nuevo, necesidad de tener una vida
ordenada, de conoce r qué es lo que va a pasar y a las personas y lugares que
le rodean). Son personas con unas reacciones imprevistas y desproporcionadas
ante algo que les resulte nuevo y desconocido.

Unido a todo ello, a menudo presentan graves problemas a nivel fisico deri vadas de
tres factores:

A La coincidencia del sindrome con alteraciones neurolégicas, disfunciones
gastricas, epilepsia, y/o problemas 6seos y musculares.

A los efectos secundarios de una prolongada medicacion.
A lafalta de programas de prevencion y rehabili tacion temprana.

Toda esta problematica se agrava en el 80% de los casos, en los que a los trastornos
autistas se asocia una discapacidad intelectual.

Por dltimo, presentan comorbilidad con otras alteraciones como son los trastornos del
suefio, de la alim entacién y del control de esfinteres.

Asi, los Trastornos del Espectro del Autismo se nos presentan como un continuo, con
una gran variabilidad de casos y de grados. No puede hablarse de una categoria
diagnéstica que determine un perfii mads o menos general izable, sino que cada
individuo presenta de diferente forma y en distintos grados los déficits anteriormente
expuestos.

23

S

gno



Planes Integrales de atencion a personas con TEA a
nivel mundial

Pese a que las causas exactas de los TEA no son del todo conocidas , si poseemos

suficiente conocimiento para implementar intervenciones ajustadas que redunden en
una mayor integracion y calidad de vida de las personas que presentan estas
dificultades.

Debido a la creciente prevalencia del autismo, cada vez son mas los paises que

abordan el autismo como un problema de primera magnitud.

Cuestiones como la diversidad y especificidad del autismo, el aumento de la
prevalencia y el interés y la necesidad por reducir los costes sociales, emocionales,

educativos y sanitarios q ue el autismo genera en las personas que presentan dichos

trastornos y en sus familias son los que han impulsado la creacién de lineas estratégicas
nacionale s para intervenir sobre los TEA.

El presidente Obama en Estados Unidos ha calificado el autismo co mo una de las tres

prioridades mas importantes en materia de salud publica, y ha establecido un
importante Plan de Atencion al Autismo. Otros muchos paises de Europa y otros

continentes estan desarrollando ya planes especificos de atenci on integral a perso nas
con TEA, pudiéndose citar los de  Estados Unidos?, Gales?, Canada 4, Francia> o Reino

Unido 6.

La Convencion Internacional de los Derechos de las
Personas con Discapacidad

La Convencion Internacional de los Derechos de las personas con Discapacidad 7, se
adopto formalmente el 13 de Diciembre de 2006 8 por la Asamblea General de la ONU,
y fue ratificada por el reino de Espafa, entre otros muchos paises. Desde la
ratificacion, es un instrumento juridico vinculante y obligatorio.
2 Barac k Obama y Jack Biden. Resumen estrategia nacional autismo.
http://www.barackobama.com/pdf/AutismSpectrumDisorders.pdf
3 Plan estratégico de atencién al autismo en Gales
http://wales.gov.uk/strategy/strategies/autism/asdplane.pdf;jsessionid=3|TLLIpK3CbNCWQhmhrPvpkyjrvRf70yMd1ly fos]
WtQhqCTrVNW72s!1135659162?lang=en
4 Modelo descentralizado de servicios para personas con autismo en Canada
http://www.autismpartnership.ca/western_canada.html
5 Plan Autismo France http://www.travail _-solidarite.gouv.fr/IMG/pdf/PLAN_AUTISME_Derniere_version.pdf
6 http ://www.nas.org.uk/nas/jsp/polopoly.jsp?a=2178&d=368
http://www.nas.org.uk/content/1/c4/34/54/NIASARep.pdf The Nacional Autism Plan (NAS, Reino Unido)
7 Se puede consultar el texto co  mpleto en http://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot -s.pdf

8 P4gina de la ONU en espafiol: http://www.un.org/spanish/disabilities/

24

&

[ <3

> 2> 1" wymm

>Z>0—-—z—Z00UA>ZI>Z>T


http://www.barackobama.com/pdf/AutismSpectrumDisorders.pdf
http://wales.gov.uk/strategy/strategies/autism/asdplane.pdf;jsessionid=3jTLL9pK3CbNCWQhmhrPvpkyjrvRf70yMd1yqgWtQhqCTrVNW72s!1135659162?lang=en
http://wales.gov.uk/strategy/strategies/autism/asdplane.pdf;jsessionid=3jTLL9pK3CbNCWQhmhrPvpkyjrvRf70yMd1yqgWtQhqCTrVNW72s!1135659162?lang=en
http://www.autismpartnership.ca/western_canada.html
http://www.travail-solidarite.gouv.fr/IMG/pdf/PLAN_AUTISME_Derniere_version.pdf
http://www.nas.org.uk/nas/jsp/polopoly.jsp?a=2178&d=368
http://www.nas.org.uk/content/1/c4/34/54/NIASARep.pdf
http://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-s.pdf

—mO OO Xrr Oxnwm—+40 — >

> <

@erdble

B Not Signed Signed Convention  [[] Signed Convention & Protocol [l Ratified Convention [l Ratified Convention & Protocol

La Convencién es un ins trumento juridico internacional de primera magnitud ya que
instaura una nueva concepcion de la discapacidad, centrada en los derechos
humanos y en la persona con discapacidad como titular irrenunciable de dichos
derechos. Este modo de entender la discapaci dad se orienta y centra en la persona,
dotandola de capacidad y situandola en una posicion de igualdad de oportunidades

con el resto de personas, proporcionandoles los apoyos necesarios para lograr dichos
fines.

Los estados firmantes de la Convencion estan obligados a articular las medidas
necesarias, tanto de no discriminacidn como de accion positiva, para paliar la
profunda desventaja social que las personas con TEA y sus familias sufren, promoviendo

su participacion mediante la promocién de la igualdad d e oportunidades en los
ambitos educativo, sanitario y de servicios sociales.

Los principios generales de la Convencion de la ONU sobre Derechos de las Personas
con Discapacidad son:

1. El respeto a la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida | a libertad
de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.

2. La no discriminacion.
3. La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

4. El respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad
com o parte de la diversidad y la condicion humanas.

5. La igualdad de oportunidades.
6. La accesibilidad.
7. La igualdad entre hombre y mujer.

8. El respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y de las nifias con
discapacidad y de su derecho a preser var su identidad.
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Antecedentes
La Federacion Autismo Castilla y Ledn en el marco del proyecto OAuti smo,
del mempréndié en el afio 2009 una labor de cooperacion internacional con

Republica Dominicana y Pana ma, paises en los que los Trastornos del Espectro del
Autismo (TEA) no son visibles y la intervencion sobre esta discapacidad precisa del
impulso de organizaciones exteriores que trasladen las buenas practicas y el
conocimiento cientifico y contrastado a n ivel internacional.

La iniciativa surge de la experiencia previa que tanto desde la Federacion Autismo
Castilla y Le6n como desde las diversas asociaciones provinciales y entidades que la
conforman, tienen en la ejecucién de proyectos internacionales en d iversos paises del
mundo.

La naturaleza de esta iniciativa es crear una campafia de promocion de la calidad de

vida de las personas con TEA y de sensib ilizacion social acerca de estos  trastornos
sobre el conjunto de la poblaciéon en Republica Dominicana y P anama. Para lograr
estos fines es imprescindible contar con grandes dosis de colaboracion, no sélo para

que el autismo deje de ser considerado como una discapacidad olvidada, sino
también para hacer frente a toda la problemética que con respecto a su atenc iony
tratamiento se detecta. Es, en definitiva, una ayuda al desarrollo tanto de estas
personas como de sus familias y de los profesionales de atencién directa que conviven

con esta discapacidad y cuyos recursos disponibles son basicamente insuficientes o ,
en algunos casos, inexistentes.

Inicialmente se establecieron contactos con organizaciones de familias y de Republica
Dominicana y Panamd@, con el fin de conocer la situacion de las personas con Autismo
en estos paises y el grado de conocimiento y formac i6n existente sobre esta materia.

Los primeros contactos se establecieron con la Fundacién Manos Unidas por el Autismo

en Republica Dominicana y la fundacién panamefia Soy Capaz. Desde el primer
momento estas dos entidades mostraron su méas decidida apuesta por la realizacion
de acciones conjuntas con Espafia, que permitiera trabajar por la mejora de la
situacién de las personas con TEA desde diferentes ambitos.

Por otro lado, se emprendieron acciones de captacion de recursos, fruto de las cuales,
se firmaron convenios con Telefénica y la Obra Social de Caja Duero que permitieron
poner en marcha el proyecto.

Una vez lograda la financiacién, se planificaron y trazaron directrices pa ra su
ejecucion en dos fases iniciales. Una primera fase se llevo a cabo en el te rritorio
castellano -leonés, y una segunda fase se desarroll6 en los paises de origen, Panama y
Republica Dominicana . Actualmente se esta trabajando en el desarrollo de la tercera
fase de este proyecto
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Objetivo General

Analizar la situacién del autismo y formar sobre la necesidad de un modelo integral de
intervencion en Panama y Republica Dominicana.

Objetivos Especificos

A Dar a conocer los Ultimos avances en investigacién sobre autismo.

A Sensibilizar acerca de las especia les dificultades de acceso a las prestaciones
sanitarias que tienen las personas con autismo y ofrecer pautas para remover
esos obstaculos.

A Ofrecer un conocimiento sobre el autismo suficiente para que los profesionales
docentes adapten su intervencion a la s particularidades de aprendizaje de las
personas con autismo.

A Informar a los distintos profesionales que ejercen su labor en el campo de los
servicios sociales acerca de los Trastornos del Espectro Autista y su
especificidad en relacion a otras discapacid ades.

A Dar a conocer a los profesionales de atencién directa buenas practicas de
atencion a este tipo de usuarios.

A Mostrar a los profesionales practicas en la gestion de organizaciones, servicios y
captacion de recursos.

A Establecer un foro de reflexion y de  bate sobre la situacién y las necesidades de
las personas con autismo y sus familias en ambos paises.

A Propiciar un punto de encuentro entre las diferentes asociaciones o familias de
distintas provincias, que permita un intercambio de experiencias duradero.

A Reflexionar sobre la importancia del movimiento asociativo y su labor de gestor
de servicios, de presencia institucional reivindicativa y de captacion de
recursos.
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Visita de profesionales y familias de Panamay
Republica Dominica na a Castillay Leon.
Septiembre de 2009 °

Esta primera fase consistié en la visita de profesionales y familias de personas con TEA
procedentes de Republica Dominicana y Panama a Castilla y Leon.

Asistieron al I Congreso | nt e ndoaondcimientol Nuevasbr e TEA 0C
retos en investigacion y calidad de vida en Personas con Trastornos del Espectro

Autistadé inaugurado en Burgos por su Alteza Real |
durante dos dias se expusieron los Ultimos avances, tanto a nivel n acional como

internacional, en todo lo referido a la investigacién y atencién integral de personas
con TEA.

Asimismo, visitaron los centros y servicios de las asociaciones provinciales Autismo

Burgos y Autismo Valladolid, entre otras actividades, para con ocer oin situd I«
diferentes centros y servicios de las entidades de autismo y el trabajo que desde ellos

se realiza.

Cronograma

MARTES 22 de Septiembre:

10,00 h. Visita Centro Educativo OEIlI Al bao
12,00 h. Vista al Centro de Dia

14,00 h. Bienvenida d e la Presidenta de Autismo Burgos y de Federacion y Aimuerzo

15,00 h. Visita al Centro de Formacion.

16, 00 h. Visita a |l a Vivienda
17,00 h. Visita a |l a Vivienda
18.15 h. Visita Guiada a la Catedral de Burgos.

21.15 h. Salida del tren turistico nocturno desde la plaza del Rey San Fernando
22.30 h. Cena

Cerezobo

0 EI
o EI Olivoo

=4 =4 8 -8 _8_8_9_9_-9

Miércoles 23 de Septiembre: Visita centros en Valladolid

10.30h Bienvenida por parte de la Presidenta de la Asociacion
1 10.45-11.45h Café e intercambio de experiencias. Pres  entacion Servicios de la
Asociacion Autismo Valladolid
1 11:45-12.15h Visita guiada: Serviciode Hogar -Resi denci a OHamel 2no
T 124513. 00 h Visita guiada: Servicio de Centro de D?
1 13.00-13.45 h Visita guiada: Nuevas instalaciones para el Servi  cio de Centro de Diay
Hogar - Residencia
1 13.45-14.30 h Aperitivo

9 Anexo I: Modelo s de carta de invitacion a profesionales.
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1 14.30-15.15h. Comida en las instalaciones de la sede de la Asociacion
1 15.45h. Recepcion y café.
! 161517.15 h Visita guiada: CC.E.E. 0EI

Jueves 24 Septiembre:

Programa de Mafiana : Libre. Visita a la ciudad
Almuerzo
15,00 h. Congreso

21:00 hs. Concierto en el Teatro Principal a cargo del Orfedn Burgalés, en el Teatro Principal.

Jueves 24 Septiembre

09,30 h Congreso

14.30 h. Recepcion y Almuerzo en el Palacio de Castifalé.
16.00 h. Congreso

19,30 h. Conclusiones de la jornada.

21,30 h. Cena del Congreso en el Hotel Fernan Gonzalez.

PERFIL DE LOS VISITANTES

REPRESENTANTES DE REPUBLICA DOMINICANA:

QOdile Villavizar. Presidenta Fundacién Manos Unidas por el Autismo.
Rosa Herminia Pefia Paula. Directora Ejecutiva del CONADIS
Cédula: 001 -0065208-0

Pasaporte: SC3358656

i  Dr. Carlos Montero Brens. Pediatra, Gastroenterdlogo, Nutricionista.
Decano de la Facultad de Ciencias de la Salud. Presidente de
INIGAHNP.

=a =

REPRESENTANTES DE PANAMA

Dabaida Conte de Nilipour. Presidenta Fundacion Soy Capaz.
Dra. Noris Moreno de Flagge. Neuréloga del Hospital del Nifio.
Laura Adaba de Maldonado. Instituto Panamefio de Habilitacion
Especial.
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Visita de profesionales de Castillay Lebn a
Republica Dominicana y Panama. Abril 201010

En esta fase de ejecucidn, técnicos castellano -leoneses expertos en autismo visitaron
Republica Dominicana y Panama. Durante su estancia se ejecutaron diferentes
acciones de formacién, entrevistas institu  cionales y visitas a diferentes servicios y
recursos de atencion a personas con discapacidad en general, y TEA en particular.

Se establecieron 2 grupos de dos personas espafiolas cada uno, integrados por una
persona especializada en gestion asociativa y una persona especializada en
intervencién con personas con autismo.

Acciones de Formacioén

Se celebraron unas jornadas sobre O0Situaci-n act u.
futurodé en ambos pa2ses. A |l os actos inaugurales
part e, Dofla Margarita Cedefio de Fernandez, Primera Dama de la Republica

Dominicana y por otra, Dofia Marta Linares de Martinelli , Primera Dama de

Panama, instituciones éstas de gran relevancia en aquellos estados. La formacion

fue impartida de forma presencial y acudieron a ella mas de 400 personas en cada

uno de los paises.

Entrevistas institucionales

A su vez se mantuvieron rondas de entrevistas y sesiones de trabajo al méas alto
nivel institucional en ambos paises.

En Republica Dominicana se realizaron encuen tros entre técnicos de la Federacion
Autismo Castilla y Leén, representantes de Fundacion Manos Unidas por el Autismo,
con las siguientes figuras institucionales dominicanas:

> 2> 1" wymm

9 Primera Dama.

1 Ministro de Salud.

1 Ministro de Educacion.

1 Gerente General del Conse jo Nacional de la Seguridad Social.
9 Gerente de Servicios de Salud del Seguro Nacional de Salud.

9 Subsecretario de Estado de Salud Colectiva de la Secretaria de Estado de
Salud Publica y Asistencia Social.

9 Responsable del Departamento de Salud Mental del Hos pital Robert Reid
Cabral y Director de la tnica Unidad de Diagnéstico de autismo del pais.

10 Anexo Il: Protocolos viajes técnicos Castellanoleoneses a republica Dominicana y Panama.
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9 Directora Ejecutiva del Consejo Nacional de la Discapacidad.

1 Arzobispo de Santo Domingo y presidente del patronato del Hospital General
Plaza.

9 El Rector de la Facult ad de Medicina de la Universidad Nacional Pedro
Henriquez Urefia.

9 El Decano de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional Pedro
Henriquez Urefia.

En el caso de Panama, Federacion Autismo Castilla y Ledn, de la mano de la
Fundacién Soy Capaz, mantuv  ieron encuentros con;

1 Primera Dama.

1 Director de la Secretaria Nacional de la Discapacidad.

9 Directora General del Instituto Panamefio de Habilitacién Especial.

1 Representantes del Ministerio de Salud y del Ministerio de Educacién.

9 Director del Hospital del N ifio.

9 Experta neuropediatra y especialista en diagnéstico de TEA.

1 Rector de la Universidad de las Américas.

1 Decano de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Panama.

1 Vicerrector de Investigacion de la Universidad Tecnol6gica de Panama.

9 Director a de Proyectos del parque empresarial, Ci €

Ciudad del Saber 6.

Visita a Centros y familias
Paralelamente a las acciones antes descritas, se produjeron encuentros con
familias y visitas a centros y servicios de atencién a persona s con Trastornos del

Espectro del Autismo.

En Republica Dominicana se visitaron los centros de atencién de nifios con autismo

centr

centro

de Il a O0Fundaci -n Dominicana de Autismoo6 y el
En Panama se visitaron también centros de atencion a personas con TEA, como el
0Col egi o Panam§6, el 0Colegio Jap-no6 y el
autismo y Asperger de OFundaci-n Soy Capazé6.
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Cronograma

PROYECTO AUTISMO: AL OTRO LADO C
MAR
COORDINACION LOGISTICA

Eneod | 12 propuesta de trabajo R.Dy P.y
7 contrapropuesta

FASE B (2010)

COORDINACION ACADEMICA
Revision 12 propuesta de trabajo R.D y

Febrero| Contratacion viajes

814 Movimientos de Programas R.D y P.

Preparacion contenidos Jornada/s

Febrero| |nicio Carteleria R.D y P

Estudio Prepuesto R.D.

1-7 Estudio Estrategia Visitas R.Dy P
Marzo

Preparacion contenidoshadal/s y
Materiales

Plan de Difusién Proyecto en Espafia

Preparacion contenidos visitas centrog
familias/trabajadores

Presentacion Proyecto Def. a Patrocing

Preparacion contenidos ruedas de pre
/Programas T.V

Ajuste Presupuesto P.y R.D

814 Estudio Estrategia Visitas R.Dy P
Marzo

Preparacion contenidos Jornada/s y
Materiales

Plan de Difusion Proyecto en Espafia

Preparacion contenidos visitas
centros/familias/trabajadores

Ajuste Presupuesto Py R.D

Preparacion contenidos ruedpsedsa
/Programas T.V

Revisién Cierre Estrategia Visitas R.D

1521 | Cierre Estrategia Visitas R.Dy P

Revision Plotters def.

Marzo |"Ajuste Presupuesto P y R.D

2228 | Cierre pendientes

Mayo

Cierre pendientes

Se estableciero n 2 grupos de dos pe rsonas espafiolas en cada uno. Se realizaro n 2

visitas, de 6 dias de duracién cada una.
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Desarrollo de las acciones

PANAMA . Del 5 al 11 de Abril

La propuesta llevada a cabo en Panama contemplo la realizacion de 1Jornada y
el desarrollo de un encuentro de responsables politico -administrativos, directivos de
entidades e investigadores relacionados con el autismo y con capacidad para
trabajar en la futura red Panama  -Espafa, asi como visitas centros y organizaciones
que trabajan con TEA en el pais..

Esquema de trabajo:

Primer dia: llegada por la tarde a Ciudad de Panama.

Segundo dia: Jornada o0Situaci-n actual del

futuro6 en ciudad de Panams§.

I Tercer dia: Reunién con personas influyentes para la creacion de la red de
cooperacién en Ciudad de Panama.

1 Cuarto y Quinto dia: Visitas a diferentes centros/organizaciones/grupos de
familias relacionadas con la atencion a personas con autismo.

I Sexto dia: salida

=a =

Cel ebraci -n de | a Jornada
autismo y perspectivas de futuro 61

Destinatarios:

1 Padres, madres, hermanos, tutores u otros familiares de personas con
autismo.

1 Profesionales de ambitos educativo, sanitario y de servicios sociales
relacionados directa o indirectamente con la atencién de las personas con
Trastornos de | Espectro del Autismo.

1 Profesionales de atencibn directa que trabajan en asociaciones,
organizaciones o centros que atienden a personas con autismo.

i Técnicos de gestion que desarrollen su labor en asociaciones,

organizaciones, centros u otros organismos r  elacionados con la atencién a

personas con autismo.

Titulados universitarios de carreras relacionadas con la discapacidad.

Alumnos de ultimos cursos de carrera o estudiantes de maestrias o cursos de

especializacion relacionados con la discapacidad.

E ]

11 ANEXO IV: JORNADAS SITUACION ACTUAL DEL AUTISMO Y PERSPECTIVAS DE FUTURO

DIFUSION DEL PROYECTO

Protocolo de dif usion del proyecto Autismo al otro lado del mar

Materiales de difusion

Notas de Prensa .

MATERIAL PARA LA JORNADA

DESARROLLO DE LAS JORNADAS
Discurso de inauguracién de las Jornadas en Panama
Discurso de inauguracién de las Jornadas en Republica Dominica na.
Material formativo utilizado en las jornadas

auti smo
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Duraci6 n;:

Jornada de mafiana y tarde.

Objetivo General

Analizar la situacion del autismo y formar sobre la necesidad de un modelo integral
de intervencién

Objetivos Especificos:

Dar a conocer los Ultimos avances en investigacion sobre autismo.

Dar a conoce r a los profesionales de atencion directa buenas préacticas de

atencion a este tipo de usuarios.

1 Mostrar a los profesionales de gestion buenas practicas de gestion de
organizaciones, servicios y captacion de recursos.

1 Establecer un foro de reflexion y debat e sobre la situacion y las necesidades
de las personas con autismo y sus familias.

9 Propiciar un punto de encuentro entre las diferentes asociaciones o familias
de distintas provincias, que permita un intercambio de experiencias
duradero.

1 Reflexionar sobre la importancia del movimiento asociativo y su labor de
gestor de servicios, de presencia institucional reivindicativa y de captacion
de recursos.

1 Sensibilizar acerca de las especiales dificultades de acceso a las
prestaciones sanitarias que tienen las pers onas con autismo y ofrecer
pautas para remover esos obstaculos.

i Ofrecer un conocimiento sobre el autismo suficiente para que los

profesionales docentes adapten su intervencién a las particularidades de

=a =

aprendizaje de las personas con autismo. E
1 Informar a lo s distintos profesionales que ejercen su labor en el campo de S
los servicios sociales acerca de los Trastornos del Espectro Autista y su
especificidad en relacion a otras discapacidades. P
A
Lugar: Ciudad de Panama N
A
Asistentes: 75 o 100 personas aproximadame  nte. B
P
Formato de la jornada: A
N
Mafiana: Ponencias dirigidas al publico en general A
Tarde: Constitucién de dos talleres: M
ATa[Ier: oPropuestas y estrategias pr8cticas pde
A Dirigido a profesionales de servicios sociales, sanidad, educativos, R
profesion ales de atencion directa que trabajan en centros, )
organizaciones o entidades que atienden a personas con TEA, D
titulados universitarios y alumnos de maestrias o0 carreras O
relacionadas con la discapacidad M

A Ta[ l er: oCreaci-n y gesti-n de servicios espec
A Dirigido a: familias y profesionales de gestion de centros,
organizaciones, asociaciones u otras entidades en las que se

atienda a personas con TEA.

>Z2>0-—-2
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Visitas a diferentes centros y organizaciones
relacionadas con la atencion a personas con TEA

Los técnico s espafioles visitaro n in situ centros de atencién directa a per sonas con
autismo, y se reunieron con grupos de familias.

Las visitas = llevaro n a cabo en un contexto informal. Por experiencias anteriores,
se consideré que este tipo de reuniones son muy f ructiferas puesto que permiten que
las personas a las que se dirigen expresen las dificultades de toda indole por las que
pasan, relacionadas con el tratamiento de personas con TEA, creacion y gestion de
recursos y apoyo emocional.

Reunion de personas relevantes para la creacion vy
mantenimiento de la red de coopera cion futura
Panama -Espafia

La reunion fue punto de encuentro de persona lidade s de relevancia para la
creacién y sostenimiento de la futura red de cooperacién que se pretende poner en
marcha.

Se convocar on a personas destacadas de diferentes ambitos que se mencionan a
continuacion:
9 Primera Dama.

9 Director de la Secretaria Nacional de la Discapacidad.

9 Directora General del Instituto Panamefio de Habilitacién Especial.

9 Representantes del Ministe rio de Salud y del Ministerio de Educacién.

9 Director del Hospital del Nifio.

1 Experta neuropediatra y especialista en diagnéstico de TEA.

1 Rector de la Universidad de las Américas.

1 Decano de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Panama.

1 Vicerr ector de Investigacion de la Universidad Tecnolégica de Panama.

fDirectora de Proyectos del parque empresarial,|,
Ciudad del Sabero.

1 Responsables de la Fundacién Soy Capaz

Lugar de la reuniéon : Ciudad de Panama.
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REPUBLICADOMINICANA 2010 . Del 5 al 11 de Abril
La propuesta para llevar a cabo en Republica Dominica na contemplo la
realizacion de 1 Jornada formativa, visitas a centros y organizaciones representativas y
el desarrollo de una reunién de personas relevantes para la creacion de la futura red
de cooperacion Espafia  -Republica Dominicana.
Esquema de trabajo:
A Primer dia: llegada a Santo Domingo y primera toma de contacto.
A Segundodia: Jornada O0Situaci-n actual del auti s
defuturo6 en Santo Domingo.
A Tercer dia: Reunidn con personas influyentes para la creacion de la
red de cooperacién  en Santo Domingo.
A Cuarto y Quinto dia: Visitas a diferentes
centros/organizaciones/grupos de familias relacionadas con la
atencion a personas con autismo.
A Sexto dia: salida
Cel ebraci -n de | a Jornada: O0Si f
autismo y perspectivas de futuro

Destinatarios:

Padres, madres, hermanos, tutores u otros familiares de personas con
autismo.

Profesionales de é&mbitos educativo, sanitario y de servicios sociales
relac ionados directa o indirectamente con la atencién de las personas con
Trastornos del Espectro del Autismo.

Profesionales de atencién directa que trabajan en asociaciones,
organizaciones o centros que atienden a personas con autismo.

Técnicos de gestion que desarrollen su labor en asociaciones,
organizaciones, centros u otros organismos relacionados con la atencion a
personas con autismo.

Alumnos de ultimos cursos de carrera, estudiantes de maestrias o cursos de
especializacién y titulados universitarios de d  isciplinas relacionadas con la
discapacidad.

Duracion: Jornada de mafiana y tarde

Objetivo General:

Analizar la situacion del autismo y formar sobre la necesidad de un modelo integral
de intervencion.

Objetivos Especificos:

A Dar a conocer los dltimos av  ances en investigacion sobre autismo.
A Dar a conocer a los profesionales de atencién directa buenas practicas de

atencion a este tipo de usuarios.
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A Mostrar a los profesionales de gestion buenas practicas de gestion de
organizaciones, servicios y captacion de recursos.

A Establecer un foro de reflexion y debate sobre la situacion y las necesidades
de las personas con autismo y sus familias.

A Propiciar un punto de encuentro entre las diferentes asociaciones o familias
de distintas provincias, que permita un interc ambio de experiencias
duradero.

A Reflexionar sobre la importancia del movimiento asociativo y su labor de
gestor de servicios, de presencia institucional reivindicativa y de captacién
de recursos.

A Sensibilizar acerca de las especiales dificultades de acceso a las
prestaciones sanitarias que tienen las personas con autismo y ofrecer
pautas para remover esos obstaculos.

A Ofrecer un conocimiento sobre el autismo suficiente para que los
profesionales docentes adapten su intervencién a las particularidades de
apre ndizaje de las personas con autismo.

A Informar a los distintos profesionales que ejercen su labor en el campo de
los servicios sociales acerca de los Trastornos del Espectro Autista y su
especificidad en relacion a otras discapacidades.

Lugar: Santo Domin go
Asistentes: 756 100 personas aproximadamente.

Formato de la jornada:

A Mafiana: Ponencias dirigidas al pablico en general
A Tarde: Constitucion de dos talleres:

o TalleroPropuestas y estrategias pr8cticas de

A Dirigido a profesionales de ser vicios sociales, sanidad,
educativos, profesionales de atencién directa que trabajan en
centros, organizaciones o entidades que atienden a personas
con TEA, alumnos de carreras o maestrias y titulados universitarios
de disciplinas relacionadas con la disca pacidad.

o Tal ICrreeacdi -n y gesti-n de servicios

A Dirigido a: familias y profesionales de gestion de centros,
organizaciones, asociaciones u otras entidades en las que se
atienda a personas con TEA.

Visitas a diferentes centros Yy organizacio nes
relacionadas con la atencion a personas con TEA

Los técnicos espafioles visitaro n in situ centros de atencién directa a per sonas con
autismo, y se reunieron con grupos de familias.

Las visitas = llevaro n a cabo en un contexto informal. Por experienci as anteriores,
se consideré que este tipo de reuniones son muy fructiferas puesto que permiten que
las personas a las que se dirigen expresen las dificultades de toda indole por las que
pasan, relacionadas con el tratamiento de personas con TEA, creacion y gestion de
recursos y apoyo emaocional.
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Reunion de personas relevantes para la creacion y
mantenimiento de la red de cooperacion futura 12

Reuniones en Republica Dominicana

La reunién pretendia ser un punto de encuentro  con personalidades importantes
para la creacién y sostenimiento de la futura red de cooperacién que se pretende
poner en marcha en Espafia y Republica Dominicana.

Los técnicos se reunieron con las siguientes personalidades
9 Primera Dama.

9 Ministro de Salud.

1 Ministro de Educacion.

1 Gerente General del Consejo Nacional de la Seguridad Social.

1 Gerente de Servicios de Salud del Seguro Nacional de Salud.

1 Subsecretario de Estado de Salud Colectiva de la Secretaria de Estado de
Salud Publica y Asistencia Social.

9 Responsable del Departamento de Sal ud Mental del Hospital Robert Reid
Cabral y Director de la tnica Unidad de Diagnéstico de autismo del pais.

9 Directora Ejecutiva del Consejo Nacional de la Discapacidad.

9 Arzobispo de Santo Domingo y presi  dente del patronato del H. General Plaza.

1 El Rector y El Decano de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional

Pedro Henriquez Urenia.

Lugar de la reunion:  Santo Domingo .

Reuniones en Panama

En el caso de Panamé, de la mano de la Fundacién Soy Capaz, entidad
panamefia colaboradora en el marco del proy ecto y los técnicos de la Federacion
Autismo Castilla y Ledn, se mantuvieron encuentros con:

9 La Primera Dama.

1 El Director de la Secretaria Nacional de la Discapacidad.

1 La Directora General del Instituto Panamefio de Habilitacién Especial.

1 representantes de | Ministerio de Salud y del Ministerio de Educacion.

9 El Director del Hospital del Nifio.

12 Anexo Ill: Temas a tratar en las reuniones con Autoridades y personalidades de Republica Dominicana y
Panam a.
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1 La experta neuropediatra responsable de la Gnica Unidad de Diagndstico de
autismo del pais.

9 El Rector de la Universidad de las Américas.

9 El Decano de la Facultad de Med icina de la Universidad Nacional de
Panama.

1 El Vicerrector de Investigacion de la Universidad Tecnolégica de Panama.

9 La Directora de Proyectos del parque empresarial, cientifico y tecnolégico
OLa Ciudad del Sabero.

Lugar de la reunion: Ciudad de Panama

AMBITOS DE ACTUACION PREFERENTES EXPUESTOS EN
LAS REUNIONES DE TRABAJO MANTENIDAS CON

AUTORIDADES

Sanidad

Muchas personas con TEA tienen problemas graves de acceso al sistema sanitario, lo
cual supone una vulneracion del derecho universal a la salud. L a complejidad del
trastorno, la falta de especialistas formados en autismo, la dificultad de elaboracion de

un diagnostico, la dificultad de practicar determinadas pruebas, revisiones u
operaciones, hacen que, no exista un acc eso real de estas personas a e stos servicios.

Diagnéstico

En primer lugar, es preciso resaltar la importancia de la realizacion de un diagndstico
temprano y certero que va a repercutir decisivamente en todo el proceso de
desarrollo de la persona con TEA. Por ello, el diagnéstico y dete ccion va a ser prioritario
en el ambito sanitario, para posteriormente ir trazando las lineas directrices de
atencion educativa, sanitaria y social.

El autismo no muestra marcadores biolégicos directamente observables, sino que se
muestra a través de marc adores psicolégicos o conductuales, por lo que hace falta la
valoracion por un equipo multiprofesional, con conocimiento del autismo y de las
caracteristicas especiales de estas personas para hacer una valoracion ajustada.

Como se ha comentado en paginas anteriores, los Ultimos estudios sobre la
prevalencia de los TEA apuntan a 1 de cada 110 personas, sin embargo, se percibe
que en la mayor parte de paises, existen graves problemas deteccion.

Los datos reflejan que existen mas personas con autismo diagn osticadas, en los lugares
donde se han realizado mayores esfuerzos gubernamentales y existen recursos
especificos y estables de profesionales, con formacién en diagnéstico y TEA, capaces

de prestar eficaces programas de deteccién y diagndstico y desarrolla r iniciativas de
sensibilizacion y formacion de profesionales implicados en la deteccion de los servicios

de atencién comunitaria.
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Estos graves problemas de deteccion en Pediatria hacen que muy pocos nifios son
derivados a servicios especializados antes de los tres afios, retrasando, por tanto, la
puesta en marcha de un programa de atencién temprana especializada. Esta
situacion se debe, principalmente, a la dificultad en detectar los sintomas, que aun

siendo claros y evidentes, no son reconocibles por profe sionales no experimentados y
que observan exclusivamente el desarrollo fisico del nifio y no otros parametros.

Segun un Informe de Demora Diagnéstica 13 realizado en Espafia por el grupo GETEA
del Instituto de Salud Carlos Ill, en la inmensa mayoria de los ¢ asos diagnosticados, fue
la familia quien detecté una alteracion en el desarrollo de sus hijos (82,4%). Desde la
primera sospecha por parte de la familia, a una edad media de 22 meses, hay una

gran demora de casi 20 meses hasta que se recibe el diagnésti co inicial de Trastorno
del Espectro Autista. En el 65% de los casos, la familia tiene que desplazarse fuera de su
lugar de residencia para conseguir un diagnostico.

Para dar solucién al grave problema de la deteccién, es imprescindible formar a los
profesionales sanitarios, crear equipos especializados de deteccion y diagndstico,
facilitar y garantizar la utilizacion sistemética de instrumentos para la deteccién a los 18
meses entre los equipos de pediatras y asegurar a las familias de los recién
diagnosti cados, no solo la correcta derivacidon a los especialistas de referencia, sino
también a los recursos especificos existentes , donde podran ser asesorados
adecuadamente.

Es necesario que las familias cuenten con un diagnéstico temprano y que los servicios
diagnésticos cuenten con la formaciéon y herramientas suficientes para informar
convenientemente a éstas sobre las ne  cesidades de apoyo de sus hijos. Para ello se
deben barajar diferentes alternativas, acompafiando el diagnéstico de un Plan de
Desarrollo in dividualizado para cada persona. En él deben detallarse los puntos
débiles y fuertes y se determinar los apoyos que va a precisar en el ambito educativo,
intervencién logopédica, desarrollo psicomotor, habilidades de a utocuidado,
intervencién conductual, hab ilidades sociales, ocio y tiempo libre, informacion ésta,
imprescindible para las familias.

Acceso a la Atencion Sanitaria Primaria, Especializada y de Urgencia

Por otro lado, las peculiaridades de los las personas con TEA, (fobias a los entornos e
instrumental médico, no colaboraciébn como pacientes, alta tolerancia al dolor,
problemas de conducta..) dificultan el acceso de éstas al sistema sanitario. Los
problemas de accesibilidad en el ambito sanitario ponen en evidencia la necesidad

de formar a los prof esionales de la salud en Atencion Primaria (médicos de familia,
odont6logos), en Atencién Especializada (Neurdlogos, Psiquiatras y otros especialistas
enc argados del tratamiento de patologias mas estrictamente asociadas al autismo) y
en los Servicios de Ur gencias.

Las personas con TEA, por las peculiaridades de sus trastornos, precisan de una
intervencién especifica en Salud Mental y requieren medidas de coordinacién entre

los servicios y recursos de atencion especificos, y los sanitarios, adaptando la aten cion
a su singularidad. Todo esto pone en evidencia la necesidad de formacion especifica

estos profesionales, que conduzca al establecimiento de protocolos de actuacion y
desarrollo de buenas précticas en la atencién sanitaria a personas con TEA.

B30l nforme sobre Demora Diagn-stica en | os TEA 20@3dely 20046
Espectro Autista del Instituto de Salud Carlos Ill, Ministerio de Sanidad y Consumo y Obra Social Caja Madrid,
con la colaboracion de Confederacion Autismo Espafia y FESPAU.
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Educaci 6n

Aproximadamente tres de cada cuatro personas con autismo presentan dificultades

de aprendizaje en mayor o menor medida. Cuando hacemos referencia a

6di ficultades de aprendizajed en el auti smo,
encuentra en una dis funcion del Sistema Nervioso Central, si bien también pueden

influir otros factores socioambientales como, por ejemplo, no haber recibido unos

apoyos adecuados desde la edad mas temprana.

Apoyos especializados en el aula para alumnos con Sindrome de Asper ger (Autismo
de Nivel Alto) 14

Los alumnos con TEA de nivel alto presentan un funcionamiento cognitivo dentro de la
normalidad y lenguaje verbal como variables fundamentalmente diferenciadoras que
implican adaptaciones de acceso al curriculo regular, y en cu yo caso las necesidades
se centran en apoyos de profesionales especializados en autismo dentro de las aulas
regulares, con una intensidad variable que disminuird en el avance de los ciclos
escolares.

En la etapa de Educacion Infantil, la escolarizacion de los alumnos con Autismo de
Nivel Alto deberia iniciarse en un contexto lo mas normalizado posible con el fin de
apoyar y favorecer su proceso de desarrollo y aprendizaje.

En los alumnos con Autismo de Nivel Alto, el apoyo debiera llevarse a cabo en infant ily
primaria dentro del aula y en espacios desestructurados como los recreos o los
cambios de clase, ya que sus maximas necesidades de apoyo deben centrarse en la
comprension de la dinamica, en las relaciones sociales, en las normas dentro y fuera

del aul a y en las reglas de juego, aunque siempre atendiendo cada caso particular,
delimitando los apoyos las necesidades de forma individualizada. Ademas la funcion

de apoyo en el desarrollo de habilidades sociales y comunicativas en el entorno
educativo puede i mplicar el trabajo conjunto con todos los alumnos del grupo -Clase y
grupo -etapa.

Los motivos por los que en este colectivo es especialmente relevante que se adopten
modelos de educacion inclusiva, se fundamentan por una parte en la capacidad que
tienen par a alcanzar los contenidos y objetivos curriculares si se les dan los apoyos
necesarios y por otra parte se justifica desde la necesidad de aprendizaje de
habilidades en los contextos mas naturales por las dificultades que tienen para la
generalizacion de | os aprendizajes.

Modelo de Aulas Estables para alumnos con autismo y discapacidad intelectual

Las personas con TEA y discapacidad intelectual asociada requieren de una
educacion especifica. No responden a los métodos tradicionales de ensefianza -

14 E| DSM V tiene prevista su publicacién en 2012, en la que se prevé sustit uir el término Sindrome de Asperger
por Autismo de Nivel Alto, asumimos esa nomenclatura como correcta por la actualizacion cientifica que

supone en el ambito internacional de profesionales especialistas en materia de diagnéstico y autismo.

ElSindrome de Asperger (SA) se elimina como categoria independiente, subsumiéndose en la categoria TEA.

El comité de expertos entiende que los criterios diagnosticos del DSM -IV no son ni exactos ni fiables y valora
que la etiqueta se ha utilizado de forma inexacta y poc o0 rigurosa. Aunque se concibe el SA como parte del
Espectro de Autismo, el comité afirma que la investigacién no avala que el SA sea algo distinto del Autismo

de alto nivel de funcionamiento, asi como tampoco la existencia del SA como categoria independien te.
Dada la importancia del lenguaje y la competencia intelectual en la manifestaciéon de los sintomas, el

comité propone considerar la dimension de severidad de los sintomas contemplando el funcionamiento

verbal actual y la competencia intelectual.
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aprendizaje pero si responden a métodos de ensefianza basados en la estructuracion
del espacio fisico y temporal del centro, del aula, de las tareas, tal como proponen los
modelos de intervencion con mayor evidencia cientifica de validez en educacion de
alumnos con TEA , como es el sistema TEACHH de Carolina del Norte.

Con el objeto de hacer realidad la integracion social de estas personas, se plantea la
creacion de un modelo de atencidon educativa que, respondiendo con recursos
especializados a las necesidades peculiares de este colectivo, pueda también
impulsar su desarrollo social en un medio que resulte lo menos restrictivo posible. Con
esta doble finalidad se propone el modelo de aulas moviles.

Las caracteristicas generales son:

1 son aulas creadas en centros regulare s para responder a aquel alumnado con
TEA que no puede compartir el curriculo ordinario ain con adaptaciones
significativas, o sélo puede compartirlo en parte.

1 tienen asignadas recursos estables, en razon de las necesidades educativas
especiales permanen tes y graves que se atienden en ellas: un tutor o tutora
especializada en educacion especial.

1 el nimero de alumnos por aula es de 4 -5 en razén a su problematica,
necesitando una dotacién de material y equipamiento para desarrollar el
curriculo especifico del grupo

1 el aula tiene un espacio fisico propio integrado en el centro regular en el que
se planifica y realiza la tarea educativa

1 se comparten espacios comunes, horarios y calendario escolar, asi como
muchas de actividades grupales méas significativas en la "vida del centro™:
comedor, patios de juegos, servicios, cocina, etc.

Las ventajas que proporciona este modelo de integracion son mditiples ya que, por

un lado permite una intervencion individualizada adaptada a las necesidades, facilita

la adaptacién del curriculo y la utilizacion de metodologias y didacticas
para tratar problemas especificos, a la vez que se pueden aplicar ayudas y
mediaciones por parte del adulto necesarias para desarrollar el aprendizaje. Ademas,

el hecho de que haya un espacio fisi co estable permite estructurar espacios
de aprendizaje, organizarlos y disefiarlos convenientemente.

No obstante consideramos que la mayor ventaja que proporciona este modelo
proviene del hecho de que estos recursos especificos estan integrados en un
espaci 0 social normalizado en el que se dan abundantes oportunidades
de interaccién social.

El centro regular ofrece una gran variedad de intercambios sociales, oportunidades de
compartir espacios y actividades comunes con el resto del alumnado,
proporcionando  asimismo modelos normalizados y la convivencia con alumnado
de edad similar. Ademas pueden utilizarse "entornos naturales de aprendizaje":
comedor, bafios, sala de video, patio de juegos, cocina..., donde aprender y ejercitar

de forma funcional el uso de co  mpetencias basicas de comunicacién y organizar
adecuadamente la mediacién social. No podemos dejar de mencionar igualmente la
oportunidad que supone este modelo de integracion para el resto del alumnado,
familias y profesorado, de potenciar valores de tole rancia, actitudes de cooperacion
y conocimiento de las diferencias de las personas.
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Servicios Sociales

La adecuada provision de un conjunto de servicios y apoyos, que respondan a las
necesidades del colectivo de personas con TEA en los distintos entornos y ciclos vitales,
va a favorecer un desarrollo positivo personal y social, asi como la mejora de su
calidad de vida en cada una de sus dimensiones.

Las personas con TEA presentan graves alteraciones en las principales areas del
desarrollo, que les afectan  durante toda su vida, por lo que requieren de un modelo
de servicios integral, especifico, flexible, que abarque todo el ciclo vital y que asegure

un Proyecto de Vida para cada persona con TEA.

Los servicios tienen como objetivo facilitar el dominio de aq uellos aspectos funcionales
que son necesarios para la participacion en la vida de la comunidad y el maximo
desarrollo personal en cada uno de los ambitos vitales . Por tanto, deben tener un
planteamiento de futuro, consolidando redes de servicios que cubra n todas las
necesidades, derechos, &mbitos y etapas vitales.

Atencion Temprana

En el periodo infantil, la atencion temprana es una de las cuestiones basicas e
irrenunciables.

La atencion temprana personalizada, individualizada y especifica tanto para e I nifio
como para su familia, en el ambito del autismo se ha evidenciado desde hace afios

como uno de los mayores factores de influencia en el pronéstico de los nifios con TEA.
Existen recomendaciones internacionales que estiman que la Atencion Temprana en

nifios con autismo requiere de una intensidad minima de 25 horas semanales 15,
puesto que el trabajo en estimulacion y atencién temprana redundara muy
positivamente en la evolucién y mejor pronéstico de la persona posteriormente.

Asi mismo, el apoyo ofrecido a la familia en este periodo de su vida va a reducir
notablemente el estrés y el sufrimiento familiar ayudando a planificar los servicios
comunitarios requeridos posteriormente. Los programas de atencidon temprana
especificos para nifios con TEA requieren un  a intervencion inmediata en el momento
de la primera sospecha del trastorno, planificar el programa y la practica centrada en

la familia, intervenir en entornos naturales, estructurar y enriquecer el entorno el nifio,
dirigir sus objetivos hacia la calidad de vida del nifio y de la familia, e intervenir de
manera intensiva.

Las personas con TEA precisan de una atencién continuada en todos lo momentos de

su vida. El desarrollo de las personas con TEA requiere que el aprendizaje y la
intervencion no se limite a | calendario y horario habitual de los centros sino que se
extienda en la jornada diaria y los periodos vacacionales. El éxito de la intervencién
educativa radica, entre otros factores, en la continuidad del mismo en el tiempo, ya

que una interrupcién en | argos periodos podria suponer una regresion en aquellos
aprendizajes ya adquiridos.

Atencion en la Vida Adulta

En la atencién a adultos es donde en mayor medida se plantea los TEA como una
discapacidad olvidada. El desconocimiento de estos trastornos, que repercute en la

15 Fuentes, B y cols. (2006). Guia de Buena Practica para el Tratamiento de los Trastornos del Espectro Autista.
Revista de Neurologia, Vol 43, n° 7, Pp.425 -438
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inexistencia, en muchos casos de un diagndstico adecuado, una atencion integral de

calidad y adaptada a las personas con TEA, por lo que la situacion de las personas
adultas con TEA es especialmente delicada. Muchos de ellos se encuentran en centros
psiquiatricos, no obteniendo una atencién adecuada y adaptada a sus intereses y
necesidades.

Por ello, se hace imprescindible la creacién de Centros de Dia y de Viviendas en la

edad adulta, para estas personas, entendiendo estos servicios con ca racter formativo -
laboral en el que, ademas de continuar la formacién en todas aquellas habilidades
académicas que, por su funcionalidad, son utiles en la vida adulta, adquiere mayor
importancia la actividad ocupacional y el trabajo, entendido como un medio de
intervencién y como vehiculo para mejorar habilidades.

Debe concebirse como un servicio abierto y flexible desde el que se impulsan y
desarrollan variedad de opciones en cuanto a formacion, ocupacion, trabajo,
integraci - -n, é que se mdredelLentrmdorhosen la tomunidad, cahe
el objetivo de responder a las necesidades y posibilidades de cada una de las
personas que lo integran. Desde el Centro de Dia se elaboran los Planes de Desarrollo
Personal y se facilitan los apoyos para desarrolla  rlos.

La necesidad de apoyo continuo debe conjugarse con otra de las premisas en la
intervencién en el autismo: la intervencién en entornos naturales y la maxima inclusion
social, dentro de las capacidades de cada persona. La variedad en la sintomatologia,
unida a la comorbilidad con la discapacidad intelectual asociada (variable en todo el
rango de la misma) origina que algunas personas con TEA puedan recibir parte de sus
apoyos en entornos ordinarios al tiempo que sigan requiriendo una atencién
especializ ada y especifica.

Apoyo y Respiro Familiar

Por otro lado, el Respiro y el Apoyo a Familias debe ser un eje fundamental en la
politica de servicios sociales. Los cuidadores principales de las personas con autismo
son las familias, y la necesidad de supervis i6n constante, unida al progresivo
crecimiento de los hijos y envejecimiento de los padres, hace que la convivencia, en
ocasiones, pueda resultar angustiosa para las familias si no se cuenta con periodos de
respiro, con medidas de conciliacion de la vida | aboral y familiar. Por ello, el
establecimiento de un servicio de Vivienda para personas con TEA, debe ser un lugar
donde con caracter temporal o permanente puedan vivir estas personas. La vivienda

se orienta a promover la maxima autonomia y desarrollo per sonal, en un contexto que
promueve la inclusién en la comunidad y la adecuacién a las capacidades e intereses

de los usuarios.

El apoyo a la familia ha de considerarse a lo largo de todo el ciclo vital de la persona

con TEA. En el momento del diagndstico, la familia precisard de un apoyo emocional
que la permita afrontar la discapacidad, posteriormente precisara ayuda y formacion

para comprender a su hijo, para saber cdmo comportarse con €l y para ajustar sus
expectativas a la realidad. Paralelamente, la f amilia precisara de una adecuada
orientacion hacia los servicios adecuados y ayudas concretas pensadas para facilitar

la convivencia. Ademas, los familiares requerirdn de una formacion especializada en
relacion con la participacion asociativa y su gestion.

Desde el punto de vista de la estabilidad familiar, la convivencia continuada con las
personas con TEA genera un desgaste fisico y psiquico que aumenta con los afios.
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Los llamados servicios o apoyos complementarios permiten a las familias acceder a la
informacién, a la formacion y al apoyo emocional. Ofreciendo estos apoyos a las
familias, no solo se mejora la vida familiar en si sino que, en ultimo término, se mejora y
enriquece la convivencia con el hijo/a con TEA.

Los apoyos a la familia también deben contemplar el apoyo a la participacion
asociativa. Los padres han de sentirse artifices del movimiento y protagonistas de la
propia intervencion a sus hijos. Ademas, algunos padres precisan de un plus de

formaciéon especifica, que les permita dirigir sus e ntidades con conocimientos

avanzados sobre relaciones institucionales, herramientas de administracion, nociones
juridicas y de gestion econémica.

Ocio y Tiempo Libre

También es preciso tener presente que la mayoria de las personas con autismo son
incapace s de realizar una planificacion adecuada de su tiempo libre. Sin embargo,
este es uno de los aspectos més importantes para la plena realizacion de cualquier
persona. Por ello, resulta necesario el establecimiento de acciones encaminadas a la
participacion  activa de las personas con TEA en actividades ludicas, recreativas y
deportivas atractivas e interesantes. Es preciso, por ello, tener en cuenta el
establecimiento de acciones encaminadas al desarrollo de un ocio de calidad y
adaptado a sus caracteristicas , promoviendo su participacion en actividades
deportivas y recreativas.

Si es una constante la escasez de recursos especificos en las grandes ciudades, en el
ambito rural la cuestion es mucho mas dificil, que conlleva que la mayor parte de las
personas con TEA en el entorno rural no sean objeto de ninguna atencion, lo que
niega sus derechos como personas e influye de manera despiadada en su desarrollo
futuro, y por lo tanto en la planificacion de recursos asistenciales en las zonas rurales.

Atenci 6n a perso nas con Autismo de alto nivel de funcionamiento

Es preciso tener presente que las personas con Autismo de alto nivel de

funcionamiento requieren un tipo de apoyos similar al r esto de las personas con TEA,
pero diferente en cuanto a la intensidad, temporali dad y contextualizaciéon de los

mismos. Si bien es evidente y estd avalado que sin apoyos su desarrollo se ve
gravemente afectado; también esta constatado como con apoyos continuados en el

tiempo en ciertas areas de desarrollo y contextos, pueden llegar a d esarrollar una vida

integrada en la sociedad.

Una persona con Autismo de alto nivel de funcionamiento que durante su infancia ha
recibido los apoyos oportunos, en la vida adulta requerird apoyos especificos que le
ayuden a su integracion laboral y a lleva r una vida personal con ciertos niveles de
autonomia. La no existencia de programas de apoyo a la vida independiente deja
abandonadas a estas personas, lo que incide con el tiempo en una alta tasa de

ingresos psiquiatricos, con la consiguiente carga insost enible para las familias y el

deterioro cognitivo y de habilidades personales irrecuperables.
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NECESIDADES DETECTADAS DURANTE LAS VISITAS Y
REUNIONES DEL EQUIPO DE TRABAJO TRANSNACIONAL

5C

En Republica Dominicana

A continuacién se exponen las necesidades mas acuciantes detectadas y las posibles
respuestas que las autoridades de Republica Dominicana pueden dar.

No obstante, hemos de destacar que consideramos un factor importante, el papel

que las organizaciones de familias de personas con autismo pueden ju gar a la hora de
encontrar esas respuestas. Entendemos que las familias son clave para detectar
necesidades, impulsar acuerdos con la administracion para darles cobertura, y crear y
gestionar programas y servicios especializados para sus hijos.

Estas organizaciones, no obstante, precisan de las ayudas de la administracién en el
desarrollo e implementacion de programas que contemplen la accesibilidad y las
adaptaciones necesarias que se han ratificado en la citada Convencién de la ONU de
los derechos de las personas con discapacidad y que son evidenciadas como buenas
préacticas en intervencion de las personas con autismo a nivel internacional.

Sanidad

En Republica Dominicana todos los ciudadanos tienen derecho a la atencién sanitaria,

especial mentes!| opsri @glit@ari o0sé. Sin embargo,

personas con autismo en el acceso al &mbito sanitario son multiples, derivados de las
especiales caracteristicas del colectivo y de la escasa formacion que sobre esta
discapacidad tienen los profe  sionales sanitarios.

Esta situacion dificulta enormemente el acceso de estas personas a las prestaciones
sanitarias en condiciones de igualdad con el resto de poblacion.

No obstante, hemos priorizado la necesidad detectada que precisa de una respuesta
con caracter mas urgente: la referida a la demora diagnéstica y a la atencion
psiquiétrica.

Se observa una demanda sobredimensionada en la actual Unidad de Diagndéstico y
Tratamiento Psiquiatrico del Hospital Reid Cabral, que no puede asumir con la actual
plantilla la demanda creciente, lo que produce una preocupante demora
diagnéstica. Teniendo en cuenta que el prondstico de la persona con autismo esta
directamente relacionado con intensidad y momento en que se inicia la atencién
temprana, el diagnostico tardi 0, va a producir un empeoramiento de la calidad de
vida de la persona con TEA y su familia y un coste familiar y social importante.

Destacamos ademas, que la Unidad solo atiende a usuarios hasta los 16 afios, lo que
da lugar a que el seguimiento o el tratam iento psiquiatrico de los pacientes con TEA en
esta unidad, se interrumpa a dicha edad, no existiendo ningun tipo de cobertura
especializada a partir de esa edad.
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Educacion

Segun la normativa dominicana las personas tienen derecho a una atencién
educativa adecuada, gratuita y sin exclusiones. Sin embargo, observamos que existen
diferentes necesidades de escolarizacion que no estan siendo cubiertas.

Hallamos nifios con TEA en centros regulares sin apoyos, nifios con autismo atendidos
en centros educativos pri  vados con costes que muchas de las familias no pueden
asumir, e incluso , nifios con TEA sin escolarizar y, por tanto, sin ningln tipo de
intervencién educativa.

Es preciso destacar que muchos de los nifios con mayor grado de afectacién no son
aceptados en lo s centros educativos ordinarios. Asi encontramos, que en torno a un
80% de la poblacién con TEA con mayor grado de afectacién de la Republica
Dominicana en edad escolar esté sin escolarizar.

Teniendo en cuenta que las personas con TEA tienen derecho a un a educacion en
igualdad de oportunidades, tal y como se desprende de las politicas nacionales e
internacionales en materia de atencién a alumnos con necesidades educativas
especiales, se hace preciso encontrar modalidades educativas que den respuesta a

esta necesidad acuciante. Ademas, los estudios realizados sobre calidad de vida de

las personas adultas con TEA muestran y validan que aquellos que reciben una
educacion adecuada tienen una mayor calidad de vida, una mayor autonomia
personal y un desarrollo mayor como personas y ciudadanos en la sociedad.

Por todo ello, se hace imprescindible trabajar por el acceso a la educacién de las
personas con TEA, mediante el desarrollo de modalidades especificas, adaptadas a la
idiosincrasia de estas personas. El mod elo monitoreado por familias e implementado
por el estado reduce enormemente el coste econémico, social y familiar cuando se
accede a una educacién equitativa y adaptada a las necesidades especiales y
especificas del colectivo de personas con TEA.

Servicios Sociales

La Fundacién Manos Unidas por el Autismo aglutina a mas de 300 familias de personas
con TEA que conforman un grupo de trabajo que actualmente desarrolla sus
actividades de sensibilizacion social y deteccion de nuevas familias, sin ningun tipo d
financiacion ni espacio fisico en el que operar. Se hace preciso que esta organizacién
de familias consolide el equipo de trabajo en una sede equipada para tal fin y con
una financiacién que le permita profesionalizar el trabajo que hasta ahora venia
desarrollando de manera altruista el conjunto de familias, de modo que esté en
condiciones de asumir, ademas de las tareas que hasta ahora desarrollaba, otras del
siguiente calado:

A Promotora de servicios educativos a nivel local
A Impulsora de creacion de nueva s organizaciones en todo el territorio
A Agente de sensibilizacion a nivel nacional

Se observa la necesidad urgente de consolidar el equipo y el espacio de trabajo de
las mas de 300 familias que aglutina la Fundacién Manos Unidas por el Autismo.
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En Panama

En Panama, se ha observado un grado de desarrollo algo mayor en materia de

atencion a personas con Trastornos del Espectro del Autismo, no obstante han sido
detectadas ciertas necesidades. De ellas se destacan las siguientes, atendiendo a los

ambitos educat ivo, sanitario y de servicios sociales.

Sanidad

En Panama todos los ciudadanos tienen derecho a una atencidon sanitaria sin
exclusiones. Sin embargo, se detectan mdltiples barreras en el acceso a la atencién
sanitaria de las personas con TEA, sobre todo re lacionadas con la escasa formacion
de los profesionales sanitarios acerca de esta discapacidad.

Es preciso resaltar, dentro de las necesidades del sistema sanitario en la atencion a la
poblacion con TEA, la referida a la demora diagnéstica.

Se observa que no existe ninguna unidad especializada en el Diagndstico de personas
con TEA, de modo que son las unidades de psiquiatria general las encargadas de la
realizacion de estos diagnosticos.

La demanda creciente que se esta experimentando, unido a la nula for macién de los
profesionales en este ambito se traduce en la realizaciéon de diagnésticos erréneos,
que repercute en la demora para recibir una adecuada atencion.

Educacion

La normativa panamefia contempla el derecho a la educacion, de manera gratuita y

sin exclusiones. Sin embargo, observamos que existen diferentes necesidades de
escolarizacion que no estan siendo cubiertas. Asi, se encuentran nifios con TEA que no
estan recibiendo una escolaridad adaptada a sus caracteristicas y necesidades.
Algunos estan e scolarizados en centros regulares sin apoyos, mientras que otros
reciben atencion en centros educativos privados, con el consiguiente coste
econdmico para sus familias, que en muchos casos no pueden asumir. Esto se hace
mucho mas patente en el entorno rura I, donde no existen servicios adaptados para
dar respuesta al colectivo.

Es preciso destacar la situacion en la que se encuentra el alumnado con mayores
necesidades de apoyo en la mayor parte de los casos, se encuentra sin escolarizar.
Esta situacion va a repercutir negativamente en su desarrollo y posterior
desenvolvimiento social en la vida adulta.

Si se tiene en cuenta el derecho a la educacién en igualdad de oportunidades,

independientemente de las caracteristicas de la persona, tal como se contempla en

la normativa internacional, es preciso desarrollar contextos y modalidades educativas
que materialicen ese derecho.

Ademés, si tenemos en cuenta el contexto internacional de investigacion e
intervencion con personas con TEA, se observa que de los estudio s realizados se
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desprende que las personas que han recibido una atencién educativa de calidad
tienen mejores niveles de funcionamiento en la vida adulta.

Por todo ello, se hace imprescindible trabajar por el acceso a la educacion y
desarrollo de modalidad es de intervencion educativa a personas con TEA, adaptadas
a sus caracteristicas y necesidades especificas. Un modelo educativo gestionado por
familias e implementado por el estado reduce enormemente el coste econémico,
social y familiar, permitiendo el ac  ceso de las personas con TEA a una educacion
equitativa y adaptada a las necesidades especiales y especificas.

Servicios Sociales

La Fundaci -n 0Soy Capazo6 aglutina a muy pocas
concreto, por lo que se precisa la crea cion de una red de familias que trabajen de

manera coordinada, para la consecucion de la mejora de la calidad en la atencién a

sus hijos, a través del establecimiento de un movimiento asociativo fuerte y
reivindicativo.

Asimismo la centralizacién de Servic ios en las areas metropolitanas dificulta el acceso
a una atencion de calidad a las personas con TEA del &mbito rural, por ello es preciso
que se establezcan agrupaciones organizadas de familiares que impulsen la creacién

de servicios en estas poblaciones.

Por otra parte, la trayectoria encaminada hacia la atencién a personas con TEA en
Panama, hace necesario, tanto, consolidar los servicios ya creados, como constituir

otros que incluyen atencion especializada en las diferentes fases del ciclo vital de esta S
personas. Actualmente las personas adultas con TEA en Panama no reciben ningun

tipo de atencién especifica, por lo que se hace necesario la creaciéon de un Centro de

Atencidn Integral especifico, abarcando a personas de todas las edades.

£
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PROPWESTAS DE MEJORA Y ACUERDOS ADOPTAD®BS
Fruto de las acciones realizadas en las dos fases ejecutadas, se concretaron
compromisos y acuerdos de futuro, tanto en Republica Dominicana como en Panama,
algunos de los cuales ya se estan materializando, a través de la creacion de servicios y
recursos de apoyo a personas con TEA en ambos paises.
En Republica Dominicana
Sanidad
Reforzamiento de la Unidad de Diagndstico de Autismo del Hospital Robert Reid Cabral ,
a nivel de recursos humanos y medios técnicos. La cons olidacién y mejora de esta
unidad es imprescindible ante la creciente demanda derivada del aumento notable
del nimero de casos.
Estudio de <creaci-n de una nueva o0Unidad de Diaghn

Hospital General Plaza . Esta unidad, al igual qu e la anterior, debe de estar preparada
para la realizacion de valoraciones diagndsticas de los nuevos casos, el
establecimiento de un Plan de Desarrollo Personal de cada nifio diagnosticado vy el

seguimiento y tratamiento psiquiétrico que precise, si procede , hasta la edad adulta.
Educacion

E

S
Consolidacion de la iniciativa de atencién educativa a nifios con autismo en Capotillo, P
en el mar co del programa OProgresandodé en coordAne
autismo del despacho de la primera dama. q
Creaci - n e EsAwib@#geadas® en centros educativos regulares, para la A
atencion educativa de alumnos con TEA y discapacidad intelectual asociada. Esta -
modalidad se est4d implementando como iniciativa piloto, de modo que si los P
resultados positivos lo avalan, se tr asladara la buena practica a otros territorios, a A
medida que en estos se vayan creando nuevas organizaciones de familias de
personas con autismo con este mismo tipo de demanda. N

A
Estudio de implementacién del OPrograma de Atenci -n Educativap A

personas con TEA de al tescoldrizados én cemteosndrdenarioso 6

Desarrollo de un programa de formacion especializada destinado a profesionales
educativos monitorizado desde la Fundacion Manos Unidas por el Autismo con la
organizacion y asesoram iento técnico de la Federacion Autismo Castilla 'y Ledn.

16 Anexo V: Tabla resumen necesidades detectadas y propuestas de mejora
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Convenio de Colaboracién entre la Universidad de Burgos y la UNIBE de Republica
Dominicana.

Servicios Sociales

Modificaciones legislativas para adaptar la legislacion del pais a la Convencion
Inter nacional de las personas con discapacidad de la ONU , ratificada por el estado
dominicano.

Apertura de la  Oficina Especializada en Autismo  en el Despacho de la Primera Dama.
Nombramiento de personal y equipamiento.

Estudio sobre la ayuda estatal para la ap  ertura de una sede social de la Fundacién
Manos Unidas por el Autismo en Santo Domingo.

Desarrollo por parte de Fundacién Manos Unidas por el Autismo de los programas

OAuti smo: Ocio en Bibliotecasdé y OAutismo y Bienest
Otros Ambitos

Para la planificacion de los recursos especializados que precisan las personas con

autismo de Republica Dominicana, se hace preciso elaborar un Censo Nacional de

Autismo, que serd impulsado desde el Consejo de Seguridad Social, a través del

Programa de la UNESCO p ara tal fin y con la colaboracion de la Organizacion

Nacional de Estadistica (ONE) de Republica Dominicana. 7

En Panama

Sanidad

Estudio de creacibndeuna o0 Uni dad de Diagn-stico Multidisciplin

Nifio, ante la falta de un servicio de di agnostico en el Panama. Se pretende que en
esta nueva se realicen las valoraciones diagnosticas de los nuevos casos, el
establecimiento de un Plan de Desarrollo Personal de cada nifio diagnosticado y el
seguimiento y tratamiento psiquiatrico que precise, si procede, hasta la edad adulta.

17 Pagina Organizacion Nacional Estadistica Republica Dominicana. http://www.one.gob.do/
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Educacion

Consolidacion de la iniciativa de atencién educativa a nifios con autismo, mediante el
aumento de plazas en los centros integrados ya existentes, que estan atendiendo de
manera eficaz a nifios con TEA en la actua lidad.

Creacion de un Centro Educativo Especifico , para la atencién a aquellas personas con
TEA mas severamente afectadas, actualmente sin escolarizar.

Desarrollo de un programa de formacion de profesionales educativos monitorizado
desde | a Fund&apamd6 o08onp el asesoramiento t®cnico
Autismo Castillay Leén.

Convenio de colaboracion entre la Universidad de Burgos (capital de la sede de
Federacion Autismo Castillay Leén)y  la Universidad Tecnol6gica de Panama.

Servicios Sociales

Estudio de creaciéon de un Centro piloto de atenciéon a personas con autismo , con
todos los servicios necesarios para la atencion de las personas con TEA, desde
programas de diagnostico y orientacion, coordinacion educativa, atencién de
adultos, a personas ¢ on autismo de alto nivel de funcionamiento, formaciéon de
profesional es, éEI centro piloto servir8§ como model
atencion al colectivo de personas con TEA en todo el pais.

Planificacion de una Campafia de Sensibilizacién Social sobr e Autismo , como medio
de difusién del conocimiento y concienciacion social sobre esta discapacidad, con
caracter nacional.

> 2> 1" wymm

Otros Ambitos

Para la planificacién de los recursos especializados que precisan las personas con
autismo de Panama se ha negociado la realizacion de un registro de casos de autismo
en el pais, a través de la Direccién de Estadistica y Censo de Panama 18,

18 Pagina Direccion de Estadistica y Censo de Panaméa. www.contraloria.gob.pa/inec/
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GALERIA FOTOGRAFICA

Republica Dominicana. Mesa i naugur al en |l a Canciller2a de | a Jor neatdaga ded Si tuaci - n Ac
futuroéd. 8 de Abril de 2010. Santo Domingo. De izquierda a derecha, Oodi |
Unidas por el Autismo, Rosa Pefia Paula, Directora Ejecutiva del Consejo Nacional de Discapacidad, Melanio Paredes,

Ministro de Educaciéon, Margarita Cedefio de Fernandez, Primera Dama del pais, Nathalie Esteban Heras, Gerente de

Federacién Autismo Castilla y Ledn y Maria Merino Martinez, responsable del Servicio de Atencién a Asperger de Autismo

Burgos y psicéloga de Federaciéon Aut  ismo Castilla y Ledn. Tema musical interpretado por dos cantantes dominicanos con

hijos con autismo.
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Republica Dominicana.  Maria M
Educacioén, Nathalie Esteban, gerente de Federacion Autismo Castilla y Le6n, Margarita Cedefio de Fernandez, Primera
Dama de R.D, Odile Villavizar, presidenta de la Fundacién Manos Unidas por el Autismo y Dr. Bautista Tomas Gémez, Ministro

de Salud Publica.

Panama. lItzel de Guibauth, Directora del Instituto Panamefio de Habilitacion Es pecial, Dr. Jose Luis Cuesta, Director del
Centro de Dia de personas adultas con autismo de Autismo Burgos, profesor de la Universidad de Burgos y presidente de la
asociacion nacional de profesionales de autismo AETAPI, Marta Linares de Martinelli, Primer a Dama de P., Concepcién

Remirez de Ganuza, psicéloga y logopeda de Autismo Burgos y Dabaiba Conte de Nilipour, presidenta de Fundaciéon Soy
Capaz.
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